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Johdanto 
 
Viime vuosina on uutisoitu tiheään tahtiin siitä, miten lasten erityistuen tarve on kas-
vussa. Tilastokeskuksen (2016) tutkimuksen mukaan 16 prosenttia peruskoulunoppi-
laista sai vuonna 2015 tehostettua tai erityistä tukea. Syksyllä 2015 tehostetun tuen pii-
rissä oli 45 900 peruskoulun oppilasta. Luku antaa suuntaa siitä, miten yleistä erityistuen 
tarve on. Erityistukea voi tarvita esimerkiksi keskittymis- tai oppimisvaikeuden tai vam-
man takia.  
 
Yhteiskuntamme tukee erityistukea tarvitsevia lapsia ja nuoria arjessa. Monen erityistä 
tukea tarvitsevan lapsen perheeseen kuuluu sisarus. Erityislapsen sisarus saakin liian 
harvoin tukea erityiseen sisaruuteensa. Apua saa usein vasta kun on liian myöhäistä. 
(Grundström 2016.) Kartoitan opinnäytetyössäni 10-25 -vuotiaiden nuorten kokemuksia 
saamastaan tuesta erityislapsiperheessä, sen tarpeesta ja kokemusten vaikutuksista 
nuoren hyvinvointiin ja elämänhallintaan. Opinnäytetyö toteutetaan kyselytutkimuksella 
yhteistyössä Leijonaemot ry:n kanssa. Leijonaemot ry on erityislasten vanhemmille 
suunnattu vertaistuki järjestö. Leijonaemot hyödyntävät tutkimuksen tuloksia suunnit-
teilla olevan sisaruustoiminnan tarpeen perustelussa ja toiminnan suunnittelussa. Kyse-
lytutkimuksessa selvitetään minkälaista tukea erityislasten sisarukset ovat saaneet, 
mistä he ovat sitä saaneet ja minkälaisesta tuesta he kokisivat mahdollisesti olevan hyö-
tyä.  
 
Erilaiset sosiaalialan toimijat järjestävät jonkin verran toimintaa erityislasten sisaruksille 
ja aiheesta on tehty tutkimuksia esimerkiksi oppaiden muodossa. Oman kokemukseni 
mukaan toiminta on monesti kuitenkin aikuisten suunnittelemaa. Leijonaemot ry toteaa, 
että tällaisessa muodossa toiminta ei kuitenkaan tavoita erityislasten sisaruksia. Tutki-
muksen tarkoitus onkin tuoda esiin nuorten oma ääni. 
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1 Tausta 
 
1.1 Työelämäkumppanin esittely 
 
Opinnäytetyön työelämäkumppani on Leijonaemot ry, järjestö, joka tarjoaa tukea erityis-
lasten vanhemmille (Leijonaemot ry 2016). Yhdistys on toiminut yli kymmenen vuoden 
ajan ja jäseniä on yli 1700 (Autio 2015). Yhdistyksen tarkoituksena on yhdistää erityis-
lasten vanhemmat antamaan toisilleen vertaistukea. (Leijonaemot ry 2016; Nurmilaakso 
2012). Toiminnan keskeinen tavoite on se, että erityislasten vanhemmat jaksavat ar-
jessa. Leijonaemot tarjoavat konkreettista tukea vanhemmille ja voimavaroja jaksami-
seen sekä oman hyvinvoinnin ylläpitoon. Leijonaemot ry järjestää erityislasten perheille 
säännöllisesti vertaistukiryhmiä Suomessa, yhdistyksellä on oma suljettu Facebook–
ryhmä ja erilaisia keskusteluryhmiä chat -kanavalla. Leijonaemojen tehtäviin kuuluu eri-
tyislapsien vanhempien tukeminen ja rooli heidän edunvalvojana. Yhdistyksen toiminta 
pyörii pitkälti vapaaehtoisten työpanoksella. (Leijonaemot ry 2016.) 
 
Leijonaemot ry:n jäsenet koostuvat erityislasten vanhemmista. Yhdistys ja erityisesti 
vanhemmat kaipaavat reaaliaikaista tutkittua tietoa erityislasten sisarusten kokemuksista 
ja tuen tarpeesta. Tutkimuksessa halutaan pitää kohderyhmänä nuoria, sillä heidän oma 
äänensä tulee harvoin kuuluviin. Monesti nuorten ääni tulee esille esimerkiksi kotiväen 
kautta.  
 
1.2 Erityislapsi 
 
Se, miten erityislapsi nimitys määritellään, vaihtelee paljon ja määritelmä onkin laaja ja 
moniulotteinen. Erityislapsi on yleistynyt nimitys erityistukea tarvitsevasta lapsesta. (Sil-
jamäki 2014.) Lain mukaan erityinen tuki muodostuu yleensä erityisopetuksesta ja 
muista lain mukaan säädellyistä tukitoimista. Erityisen tuen piiriin voi kuulua lapsi, jolla 
on vamma, sairaus, kehityksen viivästymä, tunne-elämän häiriö tai muu vastaava erityi-
syys. (Perusopetuslaki 2016.) Leijonaemot ry ei katso diagnooseja, vaan vertaistukea 
tarjotaan yli diagnoosirajojen. Lapsen erityisyys voi olla minkälainen tai asteinen vain, 
eikä lääkärin niin sanotulle oikealle diagnoosille ole tarvetta. (Leijonaemot ry 2016; Oitti-
nen 2015.) Leijonaemot puhuvat erityislapsina henkilöistä, joka tarvitsee elämässään 
huomattavaa tukea ja apua tai hänellä on vamma tai pitkäaikainen sairaus (Siljamäki 
2014). Erityiskasvatuksen tavoitteeksi on määritelty se, että lapsi ja ympäristö voisivat 
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kohdata niin, että lapsi kykenee saamaan mahdollisimman paljon havaintoja ja koke-
muksia, niillä keinoilla jotka hänellä on käytettävissä. Tähän erityislapsi kaipaa erityisyy-
destään riippuen, yksilöllistä tukea. Tätä tuen tarvetta kutsutaan erityisen tuen tarpeeksi. 
(Pihlaja - Svärd 1996; 15.) Samankaltainen tuki on erityislapselle monesti tarpeen myös 
vapaa-ajalla. Tässä opinnäytetyössä erityislapsesta puhuttaessa käytetään Leijonaemo-
jen yleistä termin määritelmää.  
 
1.3 Sisaruus 
 
Sisarus sana juontaa juurensa balttilaisesta lainasanasta sisar, joka alun perin on tar-
koittanut samoista vanhemmista syntyneitä tyttöjä. Myöhemmin se on yleistynyt tarkoit-
tamaan saman perheen lapsia, sukupuolesta riippumatta. (Häkkinen 2011.) Sisarus-
suhde on ihmisen pitkäkestoisimpia ihmissuhteita ja monesti myös yksi läheisimmistä. 
Sisarussuhteeseen vaikuttaa luonnollisesti esimerkiksi sisarusten ikä, sukupuoli ja per-
heen elämäntilanne. Sisaruussuhde on olemassa samalla tavalla, vaikka toisella olisi 
esimerkiksi vamma tai pitkäaikaissairaus. (Mannerheimin lastensuojeluliitto n.d.; Erityi-
nen sisaruus 2016.) Monet erityislapsen vanhemmat kuvailevat, että elämä vammaisen 
lapsen synnyttyä saattaa olla pitkään sumuinen ja sairaalakäyntien täyteinen. Perheen 
muut lapset jäävät helposti vähemmälle huomiolle. (Vehmanen – Vesa 2012.)  
 
1.4 Erityislasten sisaruksiin kohdistuva aiempi tutkimus  
 
Erityislasten sisarusten ajatuksia on tutkittu aiemminkin. Aiemman tutkimustiedon perus-
teella voidaan tehdä hypoteesi siitä minkälaista toimintaa 10 -25 -vuotiaat nuoret kaipai-
sivat Leijonaemot ry:ltä.  
 
Pitkäaikaissairauden tai erityisen tuen tarpeen kanssa eläminen vaatii perheen sisäistä 
tasapainoa ja sairauden hyväksymistä (Pihlaja – Svärd 1996; 297). Aiempien tutkimus-
ten perusteella erityislasten sisaruksilla on monesti kokemus siitä, että heille ei ole aikaa. 
Kun perheen kuulumisia kysellään, keskitytään usein kysymään sitä, miten erityislapsi 
voi. Vanhemmilta, erityisesti äidiltä, muistetaan kysyä, miten hän jaksaa esimerkiksi pit-
käaikaissairaan lapsen pitkän sairaalajakson aikana. On kuitenkin koettu, että monesti 
sisarukset viimeistään tässä vaiheessa unohdetaan tukitoiminnoista kokonaan. Tutki-
musten mukaan perheen terveellä lapsella on monesti jopa useammin psyykkisiä ongel-
4 
  
mia kuin hänen erityisellä sisaruksella. Liian usein näihin oireisiin osataan kuitenkin rea-
goida vasta myöhäisessä vaiheessa. (Parker – Stimpson 2004; Henttonen – Kaukoranta 
ym. 2002; Milka Hellsten 2014.) 
 
Erityislasten sisarusten on kuitenkin koettu monesti olevan korvaamaton apu erityislap-
sen hoidossa ja monesti heistä kasvaa huolehtivaisia ja poikkeuksellisen empaattisia 
(Parker – Stimpson 2004). Huomattavasti erityistä sisarustaan vanhemmat lapset saat-
tavat kokea myös myönteistä hoivantunnetta (Pihlaja – Svärd 1996; 298). Moni erityis-
lapsen sisarus on tutkimusten mukaan kokenut, että omista ongelmista ei voi puhua, 
koska ne ovat jotenkin vähäpätöisiä. Perheen odotukset vammattomalle lapselle voivat 
olla kovat. (Parker – Stimpson 2004.) Suositellaan, että erityislapsi perhe pyrkii anta-
maan sisarukselle myös omaa aikaa, aitoa huomiota ja avointa keskustelua ihmetyttä-
vistä asioista (Erityinen sisaruus 2016). Erityislapsen sisarus saattaa kokea kateutta per-
heen erityislapsen saamasta huomiosta. Myös häpeä voi olla tunne, joka nousee sisa-
rukselle pintaan etenkin, jos erityislapsen erityisyys näkyy esimerkiksi ulospäin. (Pihlaja 
– Svärd 1996; 298.) Näitä sisaruksen tunteita on tärkeä tunnistaa ja niitä täytyy käydä 
läpi, jottei ne esimerkiksi patoudu.  
 
Perheen arkea erityislapsen kanssa edistää muun muassa avoin ja rehellinen kommuni-
kaatio, konflikteihin puuttuminen, tunteiden sanoittaminen ja perheen sisäinen tasa-
paino. Nämä tekijät edistävät niin erityislapsen kuin muunkin perheen henkistä hyvin-
vointia. On tutkittu, että 31% diabetesta sairastavien vanhemmista kärsii stressistä ja 
33% syöpää sairastavien vanhemmista sairastaa itse masennusta. (Davis 2003; 19-21.) 
Jos lukemat ovat näin korkeat erityislapsen vanhemmalla, voidaan uskoa, että oireilua 
on myös erityislapsen sisaruksella. 
 
Opinnäytetyö kerää tutkittua tietoa nuorilta itseltä siitä, minkälaista elämänhallintaa edis-
tävää tukea he tarvitsevat arjessa.  
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2 Elämänhallinta ja hyvinvointi 
 
Tarkastelen opinnäytetyössäni erityislasten sisarusten kokemuksia, tuen tarvetta ja nii-
den vaikutuksia sisarusten hyvinvointiin ja elämänhallintaan Elämänhallinta on käsite, 
joka on vaikeasti määriteltävä ja monessa tapauksessa sen määritelmä ei välttämättä 
ole kovin tieteellinen. Hämäläisen (1999) mukaan elämänhallinta jakautuu kuitenkin kah-
teen, sisäiseen ja ulkoiseen. Sisäinen elämänhallinta liittyy siihen, millaisia valintoja yk-
silö tekee elämänsä aikana liittyen omaan itseensä. Se miten ihminen selviytyy itsenäi-
sesti, elämänkaaren eri osien kehitystehtävistä liittyy myös läheisesti sisäiseen elämän-
hallintaan. Ulkoinen elämänhallinta pitää puolestaan sisällään enemmän yksilön ympä-
ristöön liittyviä tekijöitä. Sitä, että ihmisellä on osallisuus riittävästä toimeentulosta, ih-
missuhteista, työstä, koulutuksesta, edunvalvonnasta, palveluista, harrastuksista on 
merkittävä vaikutus ihmisen elämänlaatuun. Tätä kutsutaan ulkoiseksi elämänhallin-
naksi. (Hämäläinen 1999, 105.) Roos määrittelee elämänhallinnan Hämäläisen tavoin 
sisäiseen ja ulkoiseen elämänhallintaan. Ulkoinen elämänhallinta liittyy hänen mukaansa 
siihen, miten ihminen pystyy itse ohjaamaan omaa elämäänsä. Sisäinen elämänhallinta 
on Roosin mukaan sitä, miten yksilö pystyy sopeutumaan ulkoisen elämänhallintansa 
muokkaamaan elämäntilanteeseen. Tässä määritelmässä elämänhallinta jaetaan myös 
aitoon ja keinotekoiseen; onko elämässä kaikki oikeasti hyvin ja tasapainossa vai pyri-
täänkö siitä luomaan vain kulissi. (Roos 1985; 41-47.)  
 
2.1 Raitasalon sosiaalisen tuen teoria 
 
Tässä opinnäytetyössä peilataan nuorten erityislasten sisarusten hyvinvointia erityisesti 
Raitasalon ja Hämäläisen (1999) käsitykseen elämänhallinnasta. Raitasalon niin ikään 
jakaa elämänhallinnan kahteen; sisäiseen ja ulkoiseen. Ulkoinen elämänhallinta on Rai-
tasalon määritelmän mukaan havainnoitavissa olevaa käyttäytymistä. Ulkoiseen hallin-
taan liittyy ympäristön kyky tukea yksilön omia valmiuksia käsitellä elämän paineita ja 
ristiriitoja. Ulkoisessa elämänhallinnassa ihminen käyttää muiden tukea selviytymiseen, 
esimerkiksi hakeutuu sosiaaliturvan piiriin. Sisäinen elämänhallinta puolestaan liittyy yk-
silön taipumuksiin kohdata ja selvittää elämässä eteen tulevia haasteita ja paineita. Yk-
silön omat kyvyt, taidot, tunteet ja itsetunto muokkaavat tämän sisäistä elämänhallintaa. 
(Raitasalo 1995, 11 – 13.) 
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Raitasalo (1995, 30) jakaa elämänhallinnan viiteen erilaiseen strategiaan eli lopputule-
maan. Strategiat ovat ”kohoajat”, ”selviytyjät”, ”säilyjät”, ”vajoajat” ja ”syrjäytyjät”. Strate-
giat kuvaavat sitä, miten elämänhallinta saattaa elämän aikana kohota tai järkkyä. Elä-
mänhallinnalla tarkoitetaankin stressitilanteiden ja erityisesti vahingollisten kokemusten 
arviointia ja käsittelyä, niin, että niiden aiheuttama ahdistuneisuus ei pahenisi (Raitasalo 
1995, 33).  
 
2.2 Elämänhallinta hyvinvoinnin seurauksena 
 
Roosin (1985, 41-47) mukaan kun ihmisellä on hyvä ulkoinen ja aito sisäinen elämän-
hallinta, on hänen elämänsä sopusointuinen ja aidosti onnellinen. Tämä on luonnollisesti 
osatekijänä yksilön hyvinvointiin. Hyvinvointi jaetaan yleensä kolmeen osaan; tervey-
teen, materiaaliseen hyvinvointiin ja elämänlaatuun (Hyvinvointi 2015). Allardt tiivisti hy-
vinvoinnin kolmeen sanaan: having, loving ja being. Having pitää sisällään aineellisen 
hyvinvoinnin, loving ihmissuhteet ja being elämässä itsensä toteuttamisen. (Allardt, Eric 
1976, 37 -38.) Hämäläisen (1999) määritelmän mukaisesti elämänhallinta pitää sisällään 
aineellisen, ihmissuhde ja itsensä toteuttamisen puolen hyvinvoinnista. Kun ihminen ko-
kee, että hänen elämä on hallinnassa, lisää se hänen hyvinvointiaan. Elämänhallinta on 
yksi hyvinvoinnin perusta. Elämänhallinta on tunnetta ja luottamusta, siitä että yksilö voi 
vaikuttaa omaan elämäänsä ja on voimavarat pitää elämänsä koossa. (Siltanen – Lind-
berg – Savolainen 2016, 12.)  
 
Raitasalo (s.61) esittää, että hyvinvointi on lähtökohta sille, että ihmisen elämä voi olla 
hallinnassa. Alla havainnollistava kaavio hyvinvoinnin ja elämänhallinnan yhteyksistä 
Raitasalon määritelmän mukaan. Having, loving ja being eli ihmisen hyvinvointi vaikuttaa 
yksilön tietoisiin ja tiedostamattomiin piirteisiin. Tietoisia piirteitä ovat esimerkiksi ihmisen 
itsetunto, minäkäsitys, tarpeet ja tavoitteet. Näiden lisäksi ihmiseen vaikuttaa tiedosta-
mattomia ominaisuuksia kuten kognitiivinen kapasiteetti, defenssit ja persoonallisuus. 
Nämä kaikki johtavat kykyyn pitää sisäinen elämänhallinta tasapainossa ja ottaa tarvit-
taessa ulkoista tukea elämänhallintaan. (Raitasalo 1995, 61.) 
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Kuvio 1. Raitasalon sisäistä ja ulkoista hallintaa ohjaavat tekijät (alkup. kuvio ks. Raitasalo 1995, 
61) 
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3 Tutkimuksen vaiheet 
 
3.1 Kvantitatiivinen tutkimusote 
 
Opinnäytetyö toteutetaan kvantitatiivisen- eli määrällisen tutkimuksen keinoin. Kvantita-
tiivinen tutkimus luonnontieteistä peräisin oleva tutkimuksen laji, joka on melko yleinen 
sosiaalitieteiden parissa. Kvantitatiiviseen tutkimukseen liittyy olennaisesti syy ja seu-
raussuhteet sekä teorian, käsitteiden ja hypoteesin yhdistäminen osaksi tutkimusta. 
(Hirsjärvi – Remes – Sajavaara 2004, 130-150.) Kvantitatiivinen tutkimus muodostuu 
tutkimusongelman määrittelystä, tietojen keräämisestä, niiden käsittelystä ja analysoin-
nista sekä tulosten raportoinnista ja mahdollisesta jatkohyödyntämisestä (Heikkilä, Tarja 
1999). Tyypillisiä kvantitatiivisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmiä on lomake- tai 
internet-kyselyt, strukturoidut haastattelut, systemaattinen havainnointi ja kokeelliset tut-
kimukset (Heikkilä, Tarja 2014). Määrällisessä tutkimuksessa tutkittavaa kohdetta kuva-
taan ja tulkitaan tilastojen ja numeroiden avulla (Jyväskylän yliopisto 2015). 
 
Opinnäytetyön erityislasten sisarusten kokemusten ja mielipiteiden kerääminen tehdään 
internet -kyselyllä. Internet -kysely on nopea tutkimus tapa, joka soveltuu tarkoitukseen, 
jossa kyselyn perusjoukon jäsenillä on mahdollisuus käyttää internetiä. (Heikkilä, Tarja 
2014.) Tilastokeskuksen tutkimuksen mukaan yli 90% 16- 34 -vuotiaista käyttävät inter-
netiä päivittäin. (Stat 2015). Voidaan todeta, että internet -kyselyllä on mahdollisuus ta-
voittaa kyselyn kohdeikäryhmä hyvin. Se, mikä internet -kyselyssä on kuitenkin haas-
teena, on, että kyselyn vastaajia ei tavata henkilökohtaisesti, joten nuoren sitouttaminen 
vastaamiseen, voi olla haastavaa. Kyselytutkimuksen perusteella voi myös olla vaikea 
arvioida ovat kyselyyn vastanneet olleet vastatessa huolellisia ja rehellisiä. Kyselytutki-
mus on kuitenkin nopea tapa saada tutkimukselle suurikin otanta. (Hirsijärvi – Remes – 
Sajavaara 2004, 184.) Kysely on tarkoitus jakaa kaikille Leijonaemot ry:n jäsenille, jotka 
voivat jakaa sen halutessaan lapsilleen vastattavaksi. 
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3.2 Kohderyhmä 
 
Kyselytutkimuksen kohderyhmä on 10 – 25 -vuotiaat erityislasten sisarukset. Kyselyn 
tavoite vastaajamäärä on noin 50 vastaajaa, jotta saataisi tarpeeksi kattava otanta ikä-
ryhmän ajatuksista. Nuorilta kysyttäessä on otettava huomioon ikäryhmän sisäiset ta-
soerot. On todennäköistä, että 10 -vuotias nuori ja 25 -vuotias nuoriaikuinen tarkastele-
vat kysymyksiä eri lähtökohdista. Kyselyssä pyydetään merkkaamaan oma ikäryhmä, 
jotta voidaan välttää, että ikäryhmien tasoerot vaikuttavat merkittävästi tutkimuksen tu-
lokseen. Tutkimuksen ikäryhmä määräytyi Leijonaemot ry:n tarpeen ja opinnäytetyön to-
teutettavuuden perusteella. Yhdistyksen varsinainen kohderyhmä oli 10 – 18 -vuotiaat 
nuoret, mutta ikää nostettiin ylöspäin, jotta voitaisi saada myös nuorilta aikuisilta koke-
muksia aihepiiristä. Oletettavasti he osaavat analysoida kokemaansa perusteellisemmin 
kuin 10 -vuotiaat vastaajat.  
 
Aina, kun tutkimuksen kohteena on alaikäinen henkilö, on tärkeää miettiä tutkimuksen 
eettisyys tarkkaa. Suomen perustuslain 6 §:n 3 momentissa (1999) määrätään, että lap-
sia on kohdeltava tasa-arvoisina yksilöinä ja heillä tulee olla mahdollisuus vaikuttaa itse-
ään koskeviin asioihin oman kehitystasonsa mukaan. Kuitenkin lastenhuoltolaissa, 4 § 1 
momentti, lapsen huoltajalla on viimekädessä oikeus päättää lapsen henkilökohtaisista 
asioista (Laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta 1983). Näiden kahden lain väli-
maastossa Tutkimuseettinen neuvottelulautakunta (2014) ohjeistaa, että tutkijan on itse 
arvioitava koska tutkimuksesta tulee pyytää lupa lapsen huoltajalta. Mielestäni on tärkeä 
ottaa nuorten ääni huomioon, kuitenkaan lastenhuoltolain pykälää unohtamatta. Kyselyn 
18 -vuotiaita vastaajia muistutettiinkin pyytämään vanhemmilta lupa kyselyn täyttämi-
seen. Alaikäisten ilman lupaa vastanneiden määrää pyrittiin välttämään sillä, että linkki 
kyselyyn lähetettiin sähköpostitse vain niille Leijonaemot ry:n jäsenille, jotka saattoivat 
välittää kyselyn lapsilleen. 
 
3.3 Aineistonkeruun toteutus 
 
Kvantitatiivisen tutkimuskyselyn toteutus metodina käytetään webropol -kyselyloma-
ketta. Lomake tehdään Leijonaemojen yhdistyksen nimellä, mutta siihen liitetään saate-
kirje, jossa kerrotaan opinnäytetyön tarkoituksesta ja kyselyn anonymiteetistä. Kyselyssä 
on 16 kysymystä, joista 15 on monivalintoja ja yksi vapaa vastauskenttiä. Viidessä mo-
nivalintakysymyksessä vastausta on mahdollista tarkentaa vapaassa vastauskentässä. 
Kyselyn on tarkoitus olla yksinkertainen ja melko lyhyt, jotta nuorilla olisi matalakynnys 
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vastaamiseen. Kyselyyn vastaamista motivoidaan vapaaehtoisella arvonnalla. Kyselyn 
täyttäminen ei vaadi yhteystietojen jättämistä, ellei halua osallistua arvontaan tai halua 
jättää yhteystietoja mahdollisia jatkotutkimuksia varten.  
 
Tutkimuksen kysymykset laadittiin yhdessä Leijonaemot ry:n kanssa. Kysymysten laati-
misessa pyrittiin ottamaan huomioon niin yhdistyksen tarve kuin tulosten arvioiminen 
osana nuorten hyvinvointia ja elämänhallintaa. Tutkimuksessa pyrittiin suosimaan kysy-
myksiä, joiden vastaukset olisi helposti tilastoitavissa. Vain muutamassa kysymyksessä 
on avoimia vastauskenttiä. Osa kysymyksistä kysyy vastaajilta osittain samaa asiaa, 
jotta voitaisi saada mahdollisimman luotettava lopputulos.  
 
4 Tulokset 
 
Kyselytutkimukseen vastasi 93 henkilöä. Kyselyn alussa kartoitettiin vastaajan oma ikä 
ja sukupuoli, perhetilanne ja sisaruksen tuen tarve, jotta perustietoja; kuten ikätasoa voi-
daan verrata erityissisaruuden vaikutuksiin vastaajan hyvinvoinnissa ja elämänhallin-
nassa. Taulukossa 1 on avattu vastaajien perustiedot. Vastaajista suurin ryhmä oli 10-
12 -vuotiaat, joita oli 47,31 prosenttia. Vastaajien keski-ikä oli 13-15 -vuotta. Keski-ikää 
nosti luonnollisesti vastaajaryhmän suurehko ikä ero. Tyypillinen kyselyyn vastaaja oli 
murrosikäinen tyttö (58,06%), jonka perheeseen kuuluu kaksi huoltajaa ja yksi erityissi-
sarus.  
 
Kyselyyn vastanneiden taustat ovat vaihtelevia. Kuitenkin merkittävä osa vastanneista 
(76,34%) asuu kahden huoltajan taloudessa. Tyypillinen sisarusten määrä vastanneiden 
perheissä on kaksi lasta (37,63%). Huomioitavaa on kuitenkin, että sisarusten määrä 
vaihteli kahdesta viiteen tai jopa suurempaan määrään lapsia. Reilu 10% vastanneista 
asui perheessä, jossa sisaruksia oli viisi tai enemmän. 80,65% vastanneista kertoi, että 
heidän perheeseen kuuluu yksi erityislapsi. Loppujen vastanneista perheessä oli use-
ampi erityislapsi. 74,19% vastaajista erityinen sisarus on itseä nuorempi ja loppujen per-
heissä vastaajaa vanhempi. Kyselyyn ei vastannut henkilöitä, joiden sisarus olisi saman 
ikäinen kuin henkilö itse. Kaksi kolmas osaa vastanneista kertoi, että ikäero erityissi-
sarukseen on yli 3 vuotta.  
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PERUSTIEDOT yht.93    
      
IKÄ   ERITYISLASTEN MÄÄRÄ  
10-12v. 47,31 %  1 80,65 %  
13-15v. 20,43 %  useampi 19,35 %  
16-18v. 17,20 %     
19-21v. 7,53 %  IKÄERO   
22-25v.  7,53 %  nuorempi 74,19 %  
   vanhempi 25,81 %  
SUKUPUOLI   yhtä vanha 0 %  
nainen 58,06 %     
mies 40,86 %  
IKÄERO (vuo-
sissa)    
muu 1,08 %  1-2v. 33,33 %  
   3-4v. 27,96 %  
HUOLTAJIEN 
MÄÄRÄ    enemmän 38,71 %  
1 23,66 %     
2 76,34 %     
      
LASTEN MÄÄRÄ     
2 37,63 %     
3 27,96 %     
4 23,66 %     
5 tai < 10,75 %     
 
Taulukko 1. Kyselytutkimuksen vastanneiden perustiedot 
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4.1 Erityislapsen sisaruksen tuen tarve 
 
Suuri osa kyselyyn vastanneista kuvaili sisaruksensa erityistuen tarvetta kyselyssä an-
nettujen vaihtoehtojen perusteella. Osa vastanneista avasi tuen tarvetta avoimessa ken-
tässä. Taulukosta 2, voi lukea tuentarpeen vastausten prosentuaalisen osuuden. Kuvio 
2 puolestaan avaa avoimen kentän kautta tulleita sisarusten vastauksia muusta mahdol-
lisesta erityissisaruksen tarvitsemasta tuesta. Yli puolet vastanneista kertoi sisaruksensa 
tarvitsevan erityistä tukea etenkin sosiaalisessa kanssakäymisessä, keskittymisessä ja 
oppimisessa. Kuitenkin monen sisarus tarvitsee tukea arjessa mm. perushuollossa eli 
perustarpeiden ylläpitämisessä sekä kommunikoinnissa tai liikkumisessa. Tyypillisesti 
sisarus kaipaa kuitenkin tukea monella eri osa-alueella arjessa. Vain kuusi vastaajaa 
(6,45%) koki, että sisaruksensa erityistuen tarve rajoittuu vain yhdelle tuen tarpeen osa-
alueelle.  
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Taulukko 2. Vastaajien kokemus erityissisaruksen tarvitsemasta erityistuesta.  
33,33
72,04
66,67
47,31
64,52
48,39
19
Liikkumisessa
Oppimisessa
Keskittymisessä
Kommunikoinnissa
Sosiaalisissa kanssakäymisessä
Perushuollossa (esim. WC -asioissa ja
syömisessä)
Muu erityistuki:
Minkälaista erityistukea erityinen 
sisaruksesi tarvitsee? (% vastanneista)
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Kuvio 2. Muu erityistuki, jota vastaajat kokivat erityisen sisaruksensa kaipaavan 
 
 
4.2 Sisarusten kokemukset erityislapsen vaikutuksesta arkeen 
 
Kyselytutkimuksen tarkoitus oli kartoittaa erityissisaruksen vaikutusta hänen sisaruksen 
hyvinvointiin ja elämänhallintaan. Vaikutusta pyrittiin selvittämään mahdollisimman yk-
sinkertaisessa muodossa, jottei kyselyn monimutkaisuus olisi este vastaamiselle. En-
siksi vastaajilta selvitettiin, kokeeko hän, että erityinen sisarus vaikuttaa hänen arkeensa. 
92,47% vastanneista koki, että hänen erityistukea tarvitseva sisaruksensa vaikuttaa hä-
nen jokapäiväiseen arkeensa. 31,18% vastanneista koki, että erityistukea tarvitseva si-
sarus vaikuttaa hänen arkeensa paljon tai todella paljon.  
 
92,47% vastaajista, jotka kokivat erityissisaruksen vaikuttavan hänen jokapäiväiseen ar-
keensa, kysyttiin vaikutuksesta tarkemmin. Vastaajat saivat kertoa minkälaisissa asi-
oissa erityissisaruuden vaikutus näkyy. Vastaamista helpottamaan oli annettu vaihtoeh-
toja eri osa-alueilta (ks. taulukko 3 ja kuvio 3). Vastausvaihtoehdot on liitetty elämänhal-
lintaan ja tätä kautta henkilön hyvinvointiin. Vastausvaihtoehdoissa on niin sisäisen 
(esim. psyykkinen terveys) kuin ulkoisenkin (esim. rahankäyttö, suhteet läheisiin, fyysi-
nen terveys ja harrastusmahdollisuudet) elämänhallinnan osa-alueita.  
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Taulukko 3. Erityisen sisaruksen vaikutus vastaajan arjen eri osa-alueisiin 
 
73,12 prosenttia tutkituista koki jääneensä jostain osattomaksi erityisen sisaruksen takia. 
Merkittävimpänä tuloksena nousee esille huoltajan/huoltajien jakamaton aika. Puolet ky-
symykseen vastanneista koki jääneensä paitsi jakamattomasti ajasta ja 17,65 prosenttia 
koki lisäksi jääneensä osattomaksi huoltajan/huoltajien huomiosta. Erityissisaruudella 
koetaan olevan myös merkitystä henkilön elämään kodin ulkopuolella. Reilu kolmas vas-
tanneista kokee erityisen sisaruuden vaikuttavan tämän vapaa-ajan käyttöön, neljäs osa 
näkee vaikutuksen mutkattomiin kaveri- ja muihin sosiaalisiin suhteisiin sekä harrastus-
mahdollisuuksiin.  
 
49,46
39,78
17,2
6,45
35,48
11,83
10,75
26,88
4,3
26,88
17,2
Suhteeseesi sisarukseen/sisaruksiin
Suhteeseesi huoltajaan/huoltajiin
Suhteeseesi kavereihisi
Suhteeseesi muihin ihmisiin. Keneen?
Omaan vapaa-ajan käyttöön. Miten?
Koulunkäyntiin. Miten?
Harrastuksiin
Rahankäyttöön perheessäsi
Fyysiseen terveyteesi
Psyykkiseen terveyteesi
Muu vaikutus, mikä?
Jos erityinen sisarus vaikuttaa arkeesi, 
missä asioissa? (% vastanneista)
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Kuvio 3. Vastaajien kommentteja erityissisaruksen vaikutuksesta elämän eri osa-alueisiin 
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4.3 Erityiseen sisaruuteen saatu tuki  
 
63,44% vastaajista on joskus elämänsä aikana saanut tukea erityissisaruuteensa. 63,44 
prosentista 23,66% kokee tuen tarpeelliseksi, mutta 39,78% kokee, ettei olisi tarvin-
nut/halunnut tukea. Niistä vastaajista, jotka eivät ole saaneet aiempaa tukea erityiseen 
sisaruuteensa, 12,9% koki haluavansa sitä ja 23,66% koki ettei halua tukea. Tuen tar-
peen merkitystä pohtiessa, on hyvä ottaa huomioon vastaajien ikä. Esimerkiksi 10-12 -
vuotiaiden nuorten voi olla vaikea hahmottaa tuen tarpeen merkitystä. Kuitenkin moni 
heistä vastasi muissa kysymyksissä erityissisaruksen vaikuttaneen arkeen merkittävästi 
esimerkiksi psyykkiseen terveyteen.  
 
Merkittävin erityislasten sisarusten tuen kohde on huoltaja/huoltajat. 60,22% vastan-
neista koki saaneensa tukea sisaruuteen vanhemmilta. Erityissisaruuden vaikutusta ky-
syttäessä 39,78% vastasi erityislapsen vaikuttavan omaan suhteeseen huoltajaan/huol-
tajiin. Vanhempien lisäksi tukea on saatu sisarukselta, kavereilta ja sukulaisilta eli lähi-
piiriltä. Ammattiapua on yleisimmin saatu järjestökentältä (15,05% vastanneista). Osa 
vastanneista oli saanut apua myös koulusta tai sosiaalitoimelta, mutta näiden osuus oli 
vähäisin. 12,9 prosenttia koki saaneensa apua sosiaalitoimijalta, 5,28 prosenttia koulu-
kuraattorilta tai -psykologilta ja 3,23 opettajalta. Muutamat sisarukset vastasivat myös 
saaneensa tukea esimerkiksi sopeutumisvalmennuskursseilta. 59 vastaajaa avasi kyse-
lyssä vastaustaan siitä, mistä on saanut tukea erityislapsen sisaruuteen. Näistä vastan-
neista 57,63% oli saanut tuen ainoastaan omalta lähipiiriltään (huoltaja, sisarukset, su-
kulaiset, ystävät, lemmikit).  
 
Kokemusta saadusta ja toivottavasti tuen tarpeesta selvitettiin kyselyssä, jotta voidaan 
määritellä vastaajan omaa kokemusta erityislapsen sisaruuden vaikutuksellisuudesta 
omaan arkeen ja hyvinvointiin. Lisäksi selvitys aiemmasta tuesta antaa eväitä siihen, 
minkälaista tukimuotoa olisi hyvä kehittää niille, joiden elämänhallintaan ja hyvinvointiin 
erityinen sisarus vaikuttaa poikkeuksellisen merkittävällä tavalla.  
 
4.4 Kaivatun tuentarpeen muoto 
 
36,56 prosenttia vastaajista koki haluavansa tai tarvitsevansa lisätukea erityiseen sisa-
ruuteensa. Ylipuolet näistä henkilöistä kaipaavat elämäänsä lisää tietoa erityissisarensa 
sairaudesta tai/ja erityistarpeista sekä vertaistukea muilta erityislapsen sisaruksilta. 
26,47 prosenttia tukea kaipaavista, haluaisi apua ammattilaiselta kuten psykologilta tai 
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koulukuraattorilta. Reilu 20% tukea tarvitsevista kokee puolestaan kaipaavansa esimer-
kiksi yhdessä oloa vanhemman kanssa, irtautumista perheestä, lomaa, huomiota ja ym-
märrystä vanhemmilta.  
4.5 Erityislasten sisarusten ajatukset    
 
10 -25 -vuotiaisiin nuoriin mahtuu paljon ihmisiä erilaisissa elämäntilanteissa. Etenkin 
nuorimpien vastaajien voi olla vaikea sanoittaa tuen tarvetta, ymmärtää mitä on psyyk-
kinen terveys tai perushuolto. Tämän takia kyselyyn jätettiin tilaa myös avoimille ajatuk-
sille erityisen sisaruuteen liittyen. Vastauksissa heräsi huolta, stressiä sisaruksen sairau-
desta ja siitä, että täytyy jo varhaisessa vaiheessa ottaa vastuuta isoista asioista, kuten 
sisaruksen terveyden hoitamisesta. Asioita, jotka varmasti vaikuttavat arkeen ja omaan 
kasvuun ihmisenä. 
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5 Pohdinta 
 
On ilo huomata, että moni nuori kokee saaneensa tukea erityiseen sisarussuhteeseensa. 
Kuitenkin tutkimuksen vastauksista nousee esille myös huolta, riittämättömyyttä ja avun-
pyyntöjä. Lapsen ja nuoren hyvinvointi muodostuu tavallisesta, turvallisesta arjesta ja 
tutuista arjessa toistuvista asioista (Helsingin kaupunki 2017). Erityislapsen sisaruksen 
arkeen kuuluu kuitenkin tutkimuksen perusteella sisarusten sairaalajaksoja, erilaisten 
vastaanottojen auloissa istumista, ulkopuolisia hoitajia ja epävarmuutta sisaruksen sai-
raudesta tai erityistuen tarpeesta. Nämä ovat asioita, jotka eivät tyypillisesti kuulu taval-
liseen arkeen. Moni erityislapsen sisarus vaikuttaa vastausten perusteella tottuneensa 
erityisen sisaruksen mukana tulemiin arjen haasteisiin. Tämä ei kuitenkaan tarkoita sitä, 
etteikö se vaikuttaisi nuoren hyvinvointiin ja elämänhallintaan haasteena.  
 
5.1 Tutkimustulosten luotettavuus 
 
Lapsille tai nuorille teetettävässä tutkimuksessa on erityisen tärkeä ottaa huomioon vas-
taajan ikä tuloksia analysoitaessa. Kasvuvaiheessa oleville nuorille, voi tehdä tutkimuk-
sia, mikäli he ymmärtävät tutkimuksen aiheen ja siihen liittyvän informaation. Ala-ikäisten 
osallistumista tutkimukseen tuleekin arvioida yksilöllisesti, eikä pelkästään iän perus-
teella. (Mäkelä 2010.) Opinnäytetyöni tutkimuksessa minun ei ollut mahdollista tarkas-
tella nuorten vastaajien ikätasoa yksilöllisesti, sillä tutkimus tehtiin etänä. Arviointi ulkois-
tettiinkin vastaajan kotiväelle, jolle linkki kyselyyn lähetettiin. Tuntematta arvioivaa van-
hempaa, ei voida olla täysin varmoja arvioinnin onnistumisesta. Tämä onkin hyvä ottaa 
huomioon vastausten tulkinnassa. On mahdollista, että nuorten vastaajien vastausten 
oikeellisuus ei ole paras mahdollinen. Nuori on voinut ymmärtää kysymyksen väärin tai 
ei ole osannut tarkastella monimutkaista aihetta tarpeeksi laajalti. Esimerkkinä psyykki-
sen terveyden tai avun tarpeen arviointi ovat hankalia aiheita myös aikuiselle, joten var-
masti myös monelle nuorista. Tutkimuksen tuloksia kentällä hyödynnettäessä voikin olla 
hyvä nostaa mukaan myös vanhemman näkökulma.  
 
Perhe, terveys ja omat tunteet ovat monelle ihmiselle vaikeita puheen aiheita. Voi olla 
vaikea myöntää, että tarvitsisi apua tai ettei jaksa enää, etenkin jos oma sisarus kamp-
pailee niin sanotusti vielä isompien haasteiden kanssa. Tutkimuksen vastaukset vaikut-
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tivat aidoilta ja rehellisiltä, mutta on hyvä huomioida, aran aiheen vaikutuksen vastauk-
siin. Vaikeasta aiheesta puhumista saattoi kuitenkin edistää se, että kyselyyn sai vastata 
täysin nimettömänä.  
 
5.2 Erityissisaruuden vaikutus elämänhallintaan 
 
Tutkimuksen vastauksista voi tulkita, että erityislapsi sisaruksella on vaikutusta henkilön 
elämänhallintaan ja tätä myötä hyvinvointiin. Yhteys on toki yksilöllistä, mutta yli 90% 
vastaajista mielestä erityinen sisarus vaikuttaa jollain tavalla henkilön arkeen. Kyselyn 
vastauksista nousi monessa vastauksessa esille se, että sisarus kokee, ottaneensa 
enemmän vastuuta erityisen sisaruutensa takia verrattuna muihin ikäisiinsä nuoriin. 
Muutamissa vastauksissa oli havaittavissa, että erityinen sisarus on niin sanotusti pakot-
tanut itsenäistymään tai jopa muuttamaan pois kotoa nuorella iällä. Tämä vaikuttaa var-
masti sisäiseen elämänhallintaan, johon kuuluu kamppailua siitä, miten selviytyä itsenäi-
sesti eri elämänkaaren osien kehitystehtävistä (Hämäläinen 1999). Joissain erityislap-
sien perheissä arki saattaa sujua rutiinilla, eikä erityistuen tarve kuormita perhettä erityi-
sesti. Toisaalta vaikutus voi olla raskas ja kuormittava. Alla lainaus erityislapsen van-
hemman viestistä, jossa hän kuvasi perheensä kärjistynyttä tilannetta ja erityisen lapsen 
vaikutusta sisaren arkeen.  
 
”Erityislapsi oli syntyessä n 9 kk lastenklinikalla, ennen kuin pääsi kotiin. Sitten 
trakaria, happipulloja, saturaatiomittaria, yöhoitajia, fysioterapiaa, toiminta ja pu-
heterapiaa…joka päivälle jotain. Sisar oli silloin 16 vuotias. 
  
Täytyy jälkikäteen myöntää, että hän ei saanut mitään tukea mistään. Jäi ihan si-
vuun tottakai. Lähti peruskoulun jälkeen lähihoitajakouluun, muutti pois kotoa. 
Meillä oli niin hankala tilanne, että yöhoito vaati yhden huoneen. Itse nukuimme 
keittiössä. Todella hankalaa aikaa. Sisar oli ajoittain ns. perhehoitaja. 
  
Sisko opiskeli sairaanhoitajaksi. Olen puhunut joskus neuropsykologeille ja tera-
peuteille, psykiatrille kun ollaan tavattu erityislapsen terapeutteja, että mikä tätä 
sisarusta vaivaa. 
 
Hän ei ole missään yhteydessä erit. siskoonsa. Ei juuri soittele käy on ikään kuin 
hylännyt hänet. Joku terapeutti sanoikin, että hänelle on tullut ns. tunnelukko. 
Hän jos kuka olisi tarvinnut terapiaa aikoinaan, jo suntymästä saakka.!!!!”  
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Useammassa tapauksessa vastaajat kuitenkin kokivat erityisen sisaruuden vaikuttavan 
positiivisesti pitkällä aikavälillä sisäiseen elämänhallintaan.  Myönteisinä erityissisaruu-
den piirteinä nähtiin oma varhainen itsenäistyminen ja aikuistuminen, sekä avoin ja su-
vaitsevainen elämän asenne. Vastausten perusteella tie itsenäistymiseen saattoi olla ki-
vinen, mutta usea vastaaja koki, että on kasvanut näin vahvemmaksi kuin muutoin.   
 
Enemmän kielteisiä vaikutuksia oli vastauksissa nähtävissä ulkoisen elämänhallinnan 
puolella. Oman ajanpuute, erityissisaruksen vaikutus perheen toimeentuloon ja harras-
tusten vähäisyys nousi esille monen sisaruksen ajatuksista, kysyttäessä erityisensisa-
ruksen vaikutuksista arkeen. Näillä koetaan olevan merkittävä yhteys ihmisen elämän-
laatuun (Hämäläinen 1999). Kaikista tyypillisin vaikutustekijä koettiin olevan erityissi-
saruksen vaikutus omiin ihmissuhteisiin. Erityissisaruksen nähdään vaikuttavan etenkin 
perheen sisäisiin ihmissuhteisiin ja vanhemmilta saatavaan jakamattomaan huomioon. 
Raitasalon (1995, 30) viiden strategian mukaan elämänhallinta saattaa elämän aikana 
kohota tai järkkyä. Erityislapsen sisaruus asettaa varmasti monenlaisia haasteita ja elä-
mänhallintaa huojuttavia tekijöitä, joiden kamppailuun kasvava nuori voi tarvita tukea. 
Vahingollisia kokemuksia tulee pystyä arvioimaan ja käsittelemään, jotta niiden kautta 
tulema ahdistus saadaan purettua, eikä elämänhallinta järky. (Raitasalo 1995, 30.) Tä-
hän tukeen tarvitaan nuoren kohdalla aikuista tai vertaista joka ymmärtää tilanteen.  
 
Nuoruudessa murrosikä aiheuttaa ihmisen kehossa ja mielessä paljon kasvua, kehitystä 
ja ailahteluita (Väestöliitto n.d.). Nuorella erityislapsen sisaruksella on paljon tehtävää 
omissa ajatuksissa ja tunteiden säätelyssä. Päälle huoli, stressi ja vastuu sisaruksesta 
voi olla paljon vaadittu. Keurulaisen (2014; 109) mukaan perheen koossapysymisen ja 
sen jäsenten onnellisuuden katsotaan lisäävän yksilön hyvinvointia. Ennaltaehkäisevä 
erityissisaruksen tukeminen tulee pitkällä aikavälillä huomattavasti edullisemmaksi kuin 
myöhäisessä vaiheessa aloitettu tukitoimi kuten terapia (Emma & Elias 2017). Toivon, 
että tulevaisuudessa myös erityislasten sisarusten ääntä ja ajatuksia kuunnellaan ja 
heille tarkoitettuja tukitoimia lisätään.  
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Saatekirje 
 
Hei erityisperheen vanhempi,                           
Onko erityislapsellasi sisarus? Kartoitamme 10-25 -vuotiaiden nuorten kokemuksia sisa-
ruudesta erityislapsiperheessä. Tutkimme sitä, millaista tukea he ovat saaneet tai toivoi-
sivat saavansa erityissisaruuteensa. Tuloksia hyödynnetään suunnitteilla olevan sisa-
ruustoiminnan tarpeen perustelussa ja mahdollisen tulevan toiminnan toteutuk-
sessa. Olisimme kiitollisia, jos voisit välittää kyselyn vastattavaksi erityislapsesi sisaruk-
selle.  Pääset vastamaan kyselyyn tästä (linkki).  
Kyselyyn vastaaminen kestää 5-10 minuuttia. Siihen vastata nimettömästi ja sen tulokset 
ovat täysin luottamuksellisia. Alle 18 -vuotiaalla kyselyyn vastaajalla tulee olla huoltajan 
suostumus. Vastaaja voi kuitenkin jättää yhteystietonsa, mikäli haluaa osallistua arvon-
taan. Yhteystietojensa jättäneiden kesken arvotaan 10 Leijonaemot -tuotepakettia mar-
raskuun aikana. Vastaaja voi halutessaan myös osallistua mahdolliseen haastattelujat-
kotutkimukseen. Valinnat osallistumisesta tehdään kyselyn lopussa. Yhteystietojen jät-
täminen on täysin vapaaehtoista. 
Tutkimus toteutetaan osana Metropolia Ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelijan 
opinnäytetyötä. Työssä analysoidaan kyselyn tuloksia ja arvioidaan niiden vaikutusta eri-
tyislapsen sisaruksen elämänhallintaan ja hyvinvointiin. Opinnäytetyö julkaistaan val-
miina ammattikorkeakoulujen julkaisuarkisto Theseuksessa. Myös opinnäytetyössä käy-
tettävä tutkimustieto on täysin luottamuksellista. Mikäli sinulla on kysyttävää opinnäyte-
työstä, ole rohkeasti yhteydessä Netta Jukaraiseen netta.jukarainen@metropolia.fi 
 
Kiitos osallistumisesta!  
 
Leijonaemot ry 
Espoon Järjestöjen Yhteisö 
Kauppamiehentie 6 
02100 Espoo 
puh. 045 203 8221 (ma-to 10-14) 
toimisto@leijonaemot.fi 
www.leijonaemot.fi 
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